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EDUCATION DES PATIENTS: 

L'IMPACT DE L'lNTERNET 

education des patients a eu jusqu'a ce jour des 
difficultes pour s'inscrire dans la pratique medicale 
comme un moyen d’ameliorer la qualite des soins. 

Cela tient a plusieurs facteurs - pour lesquels des evolutions sensibles se deroulent 
actuellement sous nos yeux - qu'il est sans doute utile de revoir brievement. 

- Le 1" de ces facteurs tient a ce que I'education therapeutique des patients, 
formalisee depuis peu, est en realite inscrite depuis fort longtemps, peu ou prou, dans la 
pratique de nombre de medecins. Ainsi, I'education des patients ne constitue pas une 
veritable innovation. II n'est done pas licite de la presenter comme telle. 

- Le 2 e de ces facteurs est que nous sommes Ies heritiers d'un mode d’exercice de la 
medecine ou I'approche curative predominait sur I'approche preventive (et educative). Ce 
constat n'est pas polemique. Sur bien des aspects, traiter efficacement un desordre des 
lors qu’il s'est revele (et puis continuer comme si de rien n'etait...) est plus confortable. 
Cependant, dans un tel mode d'exercice, I'education n'a pratiquement pas d'espace ou se 
developper. 

- Le 3 e facteur tient a I'education des patients elle-meme et a sa substance. Au-dela 
de ce qui releve du « bon sens », il n'y a que peu d'annees que la culture pedagogique 
s'est progressivement developpee dans le secteur particulier de la sante. 

Les enseignants en medecine eux-memes n'ont pas de formation pedagogique; 
certains d’ailleurs s'en passent avec beaucoup de brio et ceci explique cela. 

En realite et jusqu'a peu, les programmes en vigueur dans les facultes ne mentionnaient 
qu'exceptionnellement I'interet ou I’utilite d'eduquer les malades, notamment a des 
aspects touchant a leurs traitements. II reste d'ailleurs exceptionnel que des questions a 
ce sujet soient posees aux etudiants dans le cadre des examens. 

Ainsi, I'education therapeutique des patients est une thematique neuve, dont le 
contenu n'est maTtrise que par un nombre restreint de professionnels de sante. 

De plus, trop peu d'etudes cliniques ont, jusqu'a ce jour, ete realisees qui 
permettraient - comme pour un nouveau medicament - de demontrer I'efficacite de 
I'education des malades. La rarete des donnees qui pourraient nourrir cette approche 
evidence-based e st un frein au developpement de I'education therapeutique des 
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Boston : la parole aux patients 

D epuis une dizaine d'annees, une equipe 
de neurologues de la Harvard Medical 
School de Boston est attentive aux 
developpements de I'education des patients 
sur le Net. Cette attention s'est notamment 
traduite par la constitution de groupes de 
paroles intitules Brain Talk Communities, au 
sein desquels les patients ameliorent la 
maTtrise de leur propre maladie. 

En realite, au cours de cette decennie, cette 
equipe est passee d'une conception top 
down a une conception bottom up des 
services qui sont a la disposition des 
patients. 

Autrement dit, ce sont les patients - et non 
les equipes medicales - qui definissent les 
regies, les fonctionnalites et les contenus 
des services auxquels ils accedent par le Net. 
Le bilan qui est fait dans une recente 
livraison du BMJ est elogieux, au point que 
le premier auteur de I'article 1 en deduit une 
« loi » ainsi enoncee : La connaissance 
medicate est un processus a dominante 
sociate, les echanqes qui surviennent 
autour des donnees factuelles sont toujours 
plus importants que les donnees elles- 
memes. 

Plus precisement, apres avoir analyse 
plusieurs centaines de milliers de 
connexions sur le Net, les chercheurs de 
Boston ont fait les constats suivants: 

• dans leurs messages, pres de 20 % des 
patients signalent incidemment que leur 
medecin n'a pas repondu a leur demande 
d'information; 

• a I'occasion d'une connexion, pres d'un 
patient sur deux adresse un message a un 
autre ou d'autres malades; 

• plus des deux tiers regrettent de ne pas 
avoir une information plus exhaustive sur 
les traitements et en particulier sur les 
effets indesirables des medicaments qu’ils 
absorbent; 

• la moitie indiquent qu’ils souhaiteraient 
etre davantage impliques dans les decisions 
medicales qui les concernent. 

1. Lester J, Prady S, Finegan Y. Learning from e-patients 
at Massachusetts General Hospital. BMJ 2004; 328: 1188-90. 


malades. C'est notamment ce qui explique que I'Anaes s'en soit pour I'instant 
tenue a la seule production de Recommandations pour I'education 
therapeutique des patients asthmatiques (adulte et adolescent puis enfant). 
C'est le seul domaine (avec peut-etre le diabete) ou les donnees issues des 
methodologies d'etudes suffisamment rigoureuses existent avec une densite 
suffisante pour en tirer des recommandations. 

- Le dernier de ces facteurs tient a I'absence d'un financement banalise 
d'eventuelles « consultations educatives » des malades. Les temps variables 
qu'il faut y consacrer et I'incertitude du resultat attendu s'accommodent mal 
du mode actuel de paiement a I'acte des medecins et des autres 
professionnels de sante liberaux. Mais le developpement des reseaux devrait 
donner a I'education des patients le cadre reglementaire et economique 
necessaire a son essor. 

En revanche, d'autres elements qui caracterisent notre systeme social 
sont, eux, en faveur du developpement de I'education therapeutique des 
patients. 

- Au 1 er rang de ces elements, on trouve 1'evolution de nos societes qui fait 
que le mode de relation dominant « ordonnateur-executant » se transforme 
progressivement en une relation contractuelle ou la decision est negociee. 
Cette evolution concerne evidemment la relation medecin-malade ou, sans 
se payer des mots, il apparaTt de plus en plus que le malade et son entourage 
s'associent a la prise de decision qui les concerne. Cette evolution, qui fait 
qu'un malade prend une part active et eventuellement croissante a la gestion 
de sa maladie, constitue evidemment un support tres favorable aux 
approches educatives. Tout cela sans evoquer les nouvelles conditions creees 
par la loi de mars 2002 sur les « Droits des malades... ». 

- Le 2 6 element vient des patients eux-memes et des maladies qui les 
atteignent. Ces malades vieillissent, souvent avec les maladies qui les touchent 
et dont ils meurent - heureusement - de moins en moins. Ainsi, malades et 
maladies vieillissent ensemble. Cette chronicisation des etats morbides 
constitue un levier puissant pour I'education de malades, appeles a maTtriser 
les moyens (therapeutiques) qui leur permettent de mieux vivre avec leur 
maladie. Ainsi en est-il, par exemple, des insuffisants cardiaques suivis en 
ambulatoire et qui adaptent eux-memes leur traitement en fonction de leur 
poids (cedemes) ou de leur dyspnee d’effort. 

- Le 3" element tient a la recherche de I'efficience des soins qui sont 
proposes aux malades. Dans bien des domaines, cette efficience est 
perfectible, au benefice de I'offre globale de soins qui pourra alors etre 
financee. Tres souvent, il semble que les gains d'efficience pourraient 
resulter d'un effort sur I'education therapeutique des malades: il en est ainsi 
de I'utilisation optimale des sprays de p-mimetiques ou de I'autoregulation 
glycemique ou encore plus massivement de la normalisation des valeurs de 
pression arterielle des patients hypertendus. 

Et cet investissement sur I'education des malades est d'autant plus 
pertinent que les patients eux-memes ont de plus en plus acces aux 
informations par I'lnternet... (v. encadre). 
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